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Trata-se de Revisão Integrativa da literatura sobre a qualidade de vida de cuidadores de pacientes 
com deficiência motora. Os estudos foram identificados por meio de busca eletrônica no banco de 
dados da Medline, Lilacs, Scielo e Medline/Pubmed, LILACS, e busca manual de resumos de 
trabalhos apresentados em congressos entre janeiro de 1995 a dezembro de 2017, utilizando-se os 
descritores “qualidade de vida and cuidador and deficiência motora”; “qualidade de vida and 
cuidador and hemiplegia”; “qualidade de vida and cuidador and paraplegia”; “qualidade de vida 
and cuidador and tetraplegia”. Foram identificados 233 trabalhos. Destes, 224 foram excluídos por 
não se enquadrarem nos critérios de elegibilidade, 9 estudos foram incluídos. A publicação mais 
antiga foi em 2004 e a mais recente em 2015. Para avaliar a qualidade de vida os autores dos artigos 
utilizaram: SF-36 – Medical Outcomes Study Short Form 36, WHOQOL-bref - World Health 
Organization Quality of Life Group Bref, MQOL – McGill Quality of Life Questionarie. A análise 
dos artigos identificou que 4 correlacionaram a QV de pacientes com a QV dos cuidadores e 5 
artigos estudaram especificamente a QV dos cuidadores. Identificou também que a Qualidade de 
vida do cuidador está relacionada com a do paciente. Evidenciou-se outrossim, que os cuidadores 
são afetados de forma negativa pelo próprio despreparo em lidar com o paciente com deficiência 
motora e, aliado a isso, tem-se a limitação financeira dos familiares, a mudança na dinâmica social 
repentina. Entretanto, são necessários estudos futuros com maior abrangência e maior rigor 
metodológico. 
 
Palavras-chave: Cuidador,Pessoas com Deficiência, Qualidade de vida. 
 
ABSTRACT 
This is an Integrative Review of the literature on the quality of life of caregivers of patients with 
motor disabilities. The studies were identified by means of electronic search in the database of 
Medline, Lilacs, Scielo and Medline / Pubmed, LILACS, and manual search of abstracts of papers 
presented at congresses between January 1995 and December 2017, using the descriptors “Quality 
of life and caregiver and motor disability”; “Quality of life and caregiver and hemiplegia”; “Quality 
of life and caregiver and paraplegia”; “Quality of life and caregiver and quadriplegia”. 233 works 
were identified. Of these, 224 were excluded for not meeting the eligibility criteria, 9 studies were 
included. The oldest publication was in 2004 and the most recent in 2015. To assess quality of life, 
the authors of the articles used: SF-36 - Medical Outcomes Study Short Form 36, WHOQOL-bref - 
World Health Organization Quality of Life Group Bref, MQOL - McGill Quality of Life 
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Questionnaire. The analysis of the articles identified that 4 correlated the QoL of patients with the 
QoL of caregivers and 5 articles specifically studied the QoL of caregivers. He also identified that 
the caregiver's quality of life is related to that of the patient. It was also evident that caregivers are 
negatively affected by their own unpreparedness in dealing with patients with motor disabilities and, 
allied to this, there is the financial limitation of family members, the sudden change in social 
dynamics. However, future studies with greater scope and greater methodological rigor are needed. 
 




No mundo, 1 bilhão de pessoas são portadoras de algum tipo de deficiência e 80% dessas 
pessoas, que vivem com alguma deficiência, residem nos países em desenvolvimento (1). 
Dentre as deficiências, as motoras, com origem neurológica se classificam em: tetraplegia, 
com ausência de movimentos de membros superiores, tronco e membros inferiores, com eventual 
déficit de musculatura respiratória, dada por lesão medular até nível neurológico C7; paraplegia, 
anulando movimentos do tronco e membros inferiores; dada lesão medular em nível neurológico T1 
ou inferior; hemiplegia, dada por paralisia de hemicorpo causada por lesão central (2). Essas pessoas 
possuem suas capacidades relacionadas ao autocuidado restritas, necessitando de um cuidador. Para 
Sommerhalder (2001), o cuidador, é o indivíduo que presta cuidados e compreende todos os 
profissionais e instituições que realizam atendimento sob forma de prestação de serviços e inclusive 
os familiares, amigos, vizinhos (3). 
Cuidadores dos pacientes com limitações motoras, consequentes a acidente vascular 
encefálico (AVE), esclerose lateral amiotrófica (ELA), lesão medular (LM) e síndromes como a 
Distrofia Muscular de Duchenne, são os que têm mais alterações no estilo de vida (4). 
A qualidade de vida (QV) de cuidadores formais ou informais de pacientes que sofreram 
eventos que alteraram as rotinas cotidianas, precisa ser investigada em seus diferentes aspectos (5). 
A QV é definida como a avaliação que determinado indivíduo tem em relação à sua posição 
na vida, considerando sua inserção no contexto cultural, econômico, religioso e social, em função 
de seus objetivos, preocupações pessoais e valores (6,7,8). 
Frente ao exposto sobre o cuidador, as deficiências motoras e qualidade de vida, o fio 
condutor da pesquisa foi o questionamento: qual é o conhecimento científico produzido sobre a 
influência da deficiência neuromotora dos pacientes na qualidade de vida dos seus cuidadores? Com 
a finalidade de responder a tal questionamento, o presente estudo teve como objetivo identificar a 
produção científica acerca da qualidade de vida do cuidador de pacientes com deficiência 
neuromotora. 
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Trata-se de Revisão Integrativa da literatura sobre a qualidade de vida do cuidador de 
pacientes com deficiência neuromotora. Para a busca dos artigos, utilizou-se bases de dados 
eletrônica que reúnem as publicações de periódicos científicos na área de saúde, Biblioteca Virtual 
em Saúde (BVS), Literatura Internacional em Ciências da Saúde (MEDLINE), Literatura Latino- 
Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), Scientific Eletronic Library Online 
(SCIELO), United States National Library of Medicine (PubMED) e busca manual de resumos de 
trabalhos apresentados em congressos, referências de artigos de revisão e revisão sistemática. 
Foram utilizados os descritores: “qualidade de vida and cuidadores de deficiência motora”, 
“qualidade de vida and cuidadores hemiplegia”, “qualidade de vida and cuidadores paraplegia” e 
“qualidade de vida and cuidadores tetraplegia”. A seleção dos artigos foi realizada no mês de janeiro 
de 2018, com base nos seguintes critérios de inclusão: artigos de periódicos online indexados nas 
bases de dados, com textos disponíveis na íntegra e em língua portuguesa, espanhol e inglês, os quais 
deveriam refletir a temática, estudos que incluíam crianças, adultos ou ambos, publicados no período 
compreendido entre os anos de 1995 e 2017. Excluíram-se cartas, editoriais, teses, dissertações, 
revisões, capítulos de livros e demais textos não científicos. 
Para a seleção dos artigos realizou-se uma leitura prévia dos títulos e resumos das 
publicações selecionadas, por dois pesquisadores independentes, com objetivo de refinar a amostra 
por meio dos critérios de inclusão. Nos casos de divergência sobre a inclusão ou exclusão dos 
artigos, procedeu-se a leitura minuciosa e discussão do estudo na íntegra, e, não havendo consenso, 
uma terceira pesquisadora decidiu a inclusão ou exclusão dos estudos. A qualidade metodológica foi 
definida como a confiança dos revisores de que o desenho e o relato do estudo estavam livres de 
vieses. 
A fase de análise dos artigos consistiu inicialmente na leitura dos estudos na íntegra e os 
dados de cada artigo elegível para o estudo foram extraídos e organizados em uma tabela resumo 
que continha os seguintes pontos: Autor, Título e Periódico/ Objetivo/ Procedimentos 
metodológicos/ Resultados e achados da pesquisa (Tabela 1). 
 
3 RESULTADOS e DISCUSSÃO 
Após pesquisa nas bases de dados, foram identificados 233 artigos publicados. 
Posteriormente à análise dos títulos, 30 destes foram selecionados para leitura do resumo e/ou texto 
completo, dos quais 19 artigos foram excluídos por não se enquadrarem nos critérios de 
elegibilidade. Ao final, 09 estudos foram incluídos na presente revisão. Não foram achados estudos 
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Bases de dados: MEDLINE, LILACS, SCIELO, PUBMED 
Artigos encontrados 
N: 233 
por meio da busca manual nas referências dos artigos encontrados. A figura 1 apresenta a síntese do 
processo de seleção dos artigos. 
 
Figura 1 – Fluxograma de identificação e seleção dos artigos nas bases de dados 
sobre qualidade de vida do cuidador de pacientes com deficiência neuromotora entre 



















Tabela 1: Características das publicações sobre qualidade de vida de cuidadores de pacientes com deficiência 











Makiyama et al. 
Estudo sobre   a 
qualidade de vida de 
pacientes 
hemiplégicos  por 
acidente  vascular 
cerebral  e seus 
cuidadores. 
Acta Fisiatr, 2004; 









Verificar o impacto 
do AVE sobre a QV 





-Amostra: 03 grupos: 
um grupo com 66 
hemiplégicos, outro 
com 43 cuidadores e o 
último com 91 
controles (pessoas 
acima de 60 anos de 
idade que vivessem 
nas proximidades dos 
pacientes) pareados 
pela idade, tipo de 






-Idade dos cuidadores menor em 
relação à dos pacientes (56 anos X 68 
anos); 
-Maior frequência feminina: 93% 
cuidadoras, 53% pacientes; 
-Domínios SF-36 não apresentaram 
diferenças significativas entre os 
grupos de pacientes e cuidadores; 
-Grupo controle: resultados 
significativamente melhores quando 
comparados aos grupos de pacientes e 
cuidadores, exceto em relação ao 
domínio dor. 
Artigos incluídos na revisão 
N: 9 
Artigos excluídos após aplicação dos critérios de exclusão 
N: 224 
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   -Conclusão: devido às alterações de 
quase todos os domínios do SF-36, a 
qualidade de vida em pacientes com 








quality of life of 
primary caregivers 
of persons with 
paraplegia. 
Spinal Cord, 2007, 







Verificar a QVRS dos 
cuidadores primários 









com avaliação da 
carga do cuidador 
pela CBS. 
- n de 49 (81,7%) do sexo feminino; 
idade média de 35,8 anos, sendo 16 
(26,6%) esposas e 14 (23,4%) irmãs de 
pessoas com paraplegia; gastam 11,3 
h/dia em média; 23 cuidadores 
(38,3%) tinham doenças crônicas e 32 
(53,3%) eram os únicos cuidadores; 
-Escores mais baixos na dor corporal e 
vitalidade; 
-Conclusão: Os cuidadores relataram 
baixas pontuações em todas as 
dimensões SF-36 e CBS, dores 
corporais e vitalidade são as 
dimensões SF-36 que receberam 





Gauthier et al. 
A longitudinal study 
on quality of life and 











Avaliar a modificação 
QV, depressão e a 
relação paciente e 
cuidador entre casais 
com ELA durante 
noves meses 








de 9 meses; 
-62 sujeitos (31 
pacientes e seus 
cuidadores) 
-Instrumento: ZDS, 
MQOL, CBI, SPBs 
- Entrevistados 31 pares: pacientes 
com ELA e cuidadores no início e após 
9 meses da entrevista inicial. O 
resultado médio do MQOL dos 
pacientes aumentou); seu escore ZDS 
aumentou (43,2inicial e 45,7 na 
segunda entrevista), mas 
permaneceram na faixa sem 
depressão. 
-Os achados significativos da MQOL 
nos cuidadores diminuíram, e seu ZDS 
médio aumentou 
-Conclusão: estabilidade da qualidade 
de vida e depressão nos pacientes ao 
longo de 9 meses, contra aumento 




Burden and health- 










Avaliar a sobrecarga 
de cuidadores de 
pessoas com EM e a 
Qualidade de Vida 
Relacionado a Saúde, 
bem como investigar 






cuidadores de pessoas 
com EM, recrutados a 
partir de um 
inquérito; 
Instrumento: SF-36 e 
ZBI. 
 
-56,8% dos cuidadores do sexo 
feminino, média de idade de 50 anos, 
sendo cônjuge/parceiro 52,9% e 
25,9% filho ou filha; 
-Conclusão: No que se refere ao 
cuidador a saúde geral, saúde mental, 
dor corporal e função funcionamento 
foram as dimensões mais afetadas no 
SF-36. Os preditores significativos 
foram: função e funcionalidade 
emocional e dimensões de vitalidade. 
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Nogueira et al. 
Sobrecarga do 
cuidado e impacto 
na qualidade de vida 
relacionada à saúde 




Enfermagem,  2012; 







Analisar o impacto e o 
peso do cuidado na 
QVRS dos cuidadores 





-Amostra: 59 sujeitos 
-Instrumento: revisão 
de prontuários, SF-36, 
e a CBS 
-Predomínio sexo masculino (88%); 
idade média de 35,4 anos; 
predominância de lesões torácicas 
seguidas de lesões cervicais. 
Predomínio de cuidadores mulheres 
(90%) com idade média de 44,8 anos; 
-A tetraplegia e as complicações 
secundárias destacaram-se entre as 
características clínicas que 
contribuíram para maior sobrecarga de 
cuidadores e pior QVRS; 
-Conclusão: A associação entre carga 
de cuidados com a QVRS revelou que 
quanto maior o fardo pior a QVRS. 
 
Baumann et al. 
Life satisfaction 
two-years after 
stroke onset: the 
effects of gender, sex 
occupational status, 
memory function 
and quality of life 
among stroke 
patients (Newsqol) 
and their family 
caregivers (Whoqol- 
bref)  in 
Luxembourg. 
BMC  neurology, 






Analisar a satisfação 
dos sobreviventes de 
AVE, dois anos após 
o evento  e  suas 
relações com   a 
qualidade de vida, 
características 
socioeconômicas e a 













para cuidadores: LS e 
WHOQOL-bref 
-Satisfação com a vida foi maior entre 
as pacientes mulheres e menor entre os 
homens; menor entre os entrevistados 
com baixo nível de escolaridade (<2º 
ano) e maior entre os que trabalhavam 
(37,6 /100); os aposentados tiveram 
mais satisfação com a vida do que os 
trabalhadores (7,9/100); 
-Newsqol: A satisfação de vida dos 
pacientes estava relacionada com a dos 
cuidadores familiares (declive 0,66) e 
não foi correlacionada com nenhum 
domínio WHOQOL-bref. 
-Conclusão: houve correlação entre 
todos os domínios de WHOQOL-bref 
de cuidadores (saúde física, saúde 
psicológica, ambiente e relações 
sociais). 
Graça et al. 
Português 
Qualidade de vida 
de cuidadores 
familiares de 
pessoas com lesão 
da medula espinal. 
Rev bras Enferm, 






Avaliar a  qualidade 
de vida dos 
cuidadores familiares 








e 7 controles); 
Instrumento: SF-36 e 
CBS. 
 
-SF-36 não houve diferença 
significativa entre os grupos, mas para 
a CBS os resultados foram 
significativos (p< 0,05), para tensão 
geral, isolamento, decepção, 
envolvimento emocional, o ambiente e 
a pontuação global. 
-Conclusão: o ato de cuidar dos 
pacientes impacta negativamente a 
vida dos cuidadores por conta da 
sobrecarga. 
 




Verificar a relação 
entre qualidade de 
vida e função motora 
de     pacientes    com 




pacientes (6-17 anos) 
com    diagnóstico  de 
 
-A QV e a sobrecarga dos cuidadores 
foram correlacionados, mostrando 
uma diminuição da QV para os que 
apresentam maior percepção de carga. 
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determinant of the 
quality of life and 
burden of their 
caregivers? 
Arq. Neuro- 
Psiquiatr, 2015; 73 
(1): 52-57. (16) 
sobrecarga e a QV dos 
cuidadores. 




ZBS para o cuidador; 
avaliação do paciente 
com a medida de 
função motora e 
Autoquestionnaire 
Qualité de vie Enfant 
Imagé. 
-Em 56% os cuidadores podem ser 
considerados sobrecarregados de 
acordo com o ZBS. 
-Conclusão: a sobrecarga do cuidador 
e a idade das crianças foram 
negativamente correlacionadas; 
-O fardo do cuidador também foi 
correlacionado com a QV das 
crianças. 23% das crianças (08 
crianças) apresentaram baixa QV. 
-A idade e a função foram 
negativamente correlacionadas com a 
QV das crianças, de modo que as 
crianças mais jovens tenham melhor 
função motora e QV maior. 
 
 
Costa et al. 
QV de cuidadores de 
indivíduos  com 
acidente vascular 
encefálico: 
associação  com 
características  e 
sobrecarga. 
Revista da Escola de 
Enfermagem da 






Verificar a associação 
entre a qualidade de 
vida com as 
características 














de Barthel, Escala 
ZBI e SF-36. 
- Os resultados expostos nesta 
pesquisa apresentaram a relação entre 
a associação da qualidade de vida e os 
dados sociodemográficos do cuidador. 
- Apresentaram médias significativas 
na associação da qualidade de vida 
com os cuidadores do sexo feminino e 
maiores de 60 anos, também no 
domínio capacidade funcional, com 
maior renda, domínios saúde mental e 
vitalidade. 
- Conclusão: Na associação com a 
sobrecarga, foram os domínios 
capacidade funcional, aspectos físicos, 
aspectos emocionais e dor que 
apresentaram médias significativas. 
 
 
A análise dos artigos identificou que 4 artigos correlacionaram a QV de pacientes com a QV 
dos cuidadores9;11;14;16 e 5 artigos estudaram especificamente a QV dos cuidadores10;12;13;15;17. 
Verificou-se que maioria dos cuidadores eram do sexo feminino e conjugues, com idade acima de 
35 anos. 
Em relação aos instrumentos utilizados para avaliar a QV, o SF-36 foi utilizado em 6 estudos 
(9,10,12,13,15 e 17), o WHOQOL bref foi citado em dois (14 e 16) e o MQOL (11) em um estudo. Alguns 
autores complementaram suas pesquisas com instrumentos de avaliação da sobrecarga do cuidador, 
sendo encontrados o Caregiver Burden Scale (CBS), em 4 estudos (10,11,13,15); Zarit Caregiver Burden 
Interview, em três pesquisas (12,16 e 17). 
Não há evidência de que os instrumentos utilizados nos artigos, para avaliar a QV e a 
sobrecarga de cuidadores, apontem diferenças entre a QV e a sobrecarga dos cuidadores e dos 
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pacientes. Pelo contrário, ao se analisar os estudos que utilizaram o SF 36 (9,10,12,13,15 e 17), foi possível 
verificar que a QV dos cuidadores é baixa em todas as situações. Resultados semelhantes foram 
encontrados nas pesquisas que utilizaram o WHOQOL-Bref (14 e 16). A diminuição da QV ocorre 
pelos mesmos motivos (situação financeira familiar, grau de deficiência, tempo de cuidados) em 
cuidadores e pacientes. 
Os pacientes que participaram desses estudos foram acometidos por limitações motoras de 
diferentes causas neurológicas (Tabela 2), o AVE (9 e 14) foi citado em duas pesquisas, a lesão 
medular (10,13,15 e 17) em quatro estudos; a ELA(11), EM(12) e a DMD (16) foram citados em uma 
pesquisa cada. O diagnóstico neurológico pode estar relacionado as diferenças entre a QV e 
sobrecarga vistas nos resultados das pesquisas. Em pacientes com ELA e lesão medular, o escore 
de QV é muito menor que em outras situações e nestes estudos (10 e 12) os domínios dor e vitalidade 
são citados como significativamente comprometidos. 
Em cuidadores (12,16), a tensão emocional é citada como significativamente alta. Outros 
domínios como o financeiro (14,17) e a idade (16,17), nos cuidadores, merecem destaque pela correlação 
com as patologias. 
 
Tabela 2: Diagnóstico neurológico, déficit motor, instrumentos de QV citados nos artigos, 1995 a 2017. 
Estudo Diagnóstico 
Neurológico 
Déficit motor Instrumento 
QV 








Rivera-Navarro et al. (12) EM Tetraplegia SF-36 
Nogueira et al. (13) 
Lesão medular Tetra/ paraplegia  
Graça et al. (15) 
Lesão medular ***  
Costa et al. (17) Lesão medular Hemiplegia  
 







Moura et al. (16) Distrofia de Duchenne Paraplegia  
Gauthier et al. (11) ELA Tetraplegia MQOL 
 
 
AVE – Acidente Vascular Encefálico; EM – Esclerose Múltipla. ELA – Esclerose Lateral Amiotrófica 
SF-36 – Medical Outcomes Study Short Form 36; WHOQOL-bref - World Health Organization Quality of Life 
Group Bref; MQOL – McGill Quality of Life Questionarie. 
*** Não especificada se a lesão era tetra/paraplegia 
Fonte: Dados da pesquisa. Elaborado pelos autores. 
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A QV do cuidador é influenciada negativamente por tensões financeiras, maior dependência 
física e piora do estado psicológico do paciente (9, 14 e 16). A questão financeira do núcleo familiar, 
pode interferir significativamente na QV de pacientes e consequentemente de cuidadores. repercute 
O estado geral do paciente repercute em sua QV e na de seu cuidador. Fatores como idade e 
peso do paciente refletem na QV do cuidador, sendo que as dores, falta de disposição e depressão, 
são sintomas comumente citados pelos cuidadores (11, 14, 16). Verificou-se correlação da QV do 
paciente com a QV do cuidador, mas, nem sempre a melhora da QV do paciente refletirá na QV do 
cuidador (14,16). Atenção conjunta para o paciente e cuidador parece ser um ponto necessário nos 
programas de cuidados para esta população (13). 
Cuidadores doentes, possuem percepção reduzida de QV (9,10,11), e apresentam uma 
significativa queda da QV quando comparados com pessoas de mesma faixa etária que não cuidam 
de pessoas com problemas motores (9). As principais queixas citadas pelos cuidadores na produção 
analisada foram dor e falta de vitalidade (10). Essas queixas permanecem com a melhora do paciente, 
ou seja, quem cuida continua sofrendo (11). Portanto, há necessidade de criação, nos serviços de 
atenção aos pacientes, de um programa específico ao cuidador, para que estes possam melhorar suas 
condições, para lidar com suas tarefas diárias de cuidar (10). 
Essa revisão aponta para a falta de preparo específico dos cuidadores para enfrentar os 
desafios que terão ao cuidar de pacientes com deficiência motora e da necessidade de 
implementação de programas educativos, com participação de fisioterapeutas, assistentes sociais 
entre outros, nos serviços que atendem pacientes com deficiência motora (12). 
O acolhimento, o apoio e o esclarecimento de dúvidas, são necessários para que o paciente 
e o cuidador possam adquirir conhecimentos e habilidades indispensáveis para adaptação à nova 
condição de vida (13). Para além disso, o preparo dos cuidadores, para cuidar do portador de 
limitações motoras, deve iniciar o mais precocemente possível, ou seja, desde a hospitalização. 
Vale ressaltar que embora os resultados deste estudo tenham apontado escassez de artigos 
acerca da qualidade de vida do cuidador de pacientes com deficiência neuromotora, essa pesquisa 
apresentou limitações como o fato de que estudos que poderiam trazer uma maior contribuição 
podem ter sido excluídos na primeira etapa, quando os pesquisadores leram somente os títulos e os 
resumos, posto que somente resumos bem estruturados e que atenderam aos critérios de inclusão, 
foram selecionados. Outra limitação é que artigos escritos em outras línguas, além do português, 
espanhol e inglês, não foram incluídos nesta revisão. 
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Embora a literatura disponibilize diversos estudos sobre a QV do paciente portador de 
deficiência motora, pouco foi encontrado sobre a QV do cuidador num período de 22 anos (1995 a 
2017). 
Evidenciou-se que os cuidadores são afetados de forma negativa pelo despreparo em lidar 
com o paciente com deficiência motora e aliado a isso, tem-se a limitação financeira dos familiares, 
a mudança na dinâmica social repentina. É evidente a necessidade de preparação básica dos 
cuidadores, e que esta seja oferecida pela unidade hospitalar ou serviço de saúde ambulatorial 
responsável pelo paciente. 
Cabe ressaltar a importância de estudos que busquem conhecer e estimar a Qualidade de 
Vida do Cuidador de portador de deficiência motora, de modo a proporcionar o desenvolvimento 
do cuidado seguro tanto para o cuidador quanto pelo paciente, livre de riscos de saúde e com a 
prevenção de fatores que alterem as condições de qualidade de vida e bem estar do cuidador. 
Espera-se que esta pesquisa venha contribuir com estudos subsequentes, com maior rigor 
metodológico, a respeito da temática. 
Esta pesquisa não recebeu financiamento específico de agência de fomento dos setores 
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